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EDITORIAL

ATENCION SOCIOS! 2024 ha finalizado y llega el boletin de ALDA.

Gracias a ti, socio de ALDA, suceden grandes acontecimientos:
ALDA sale a la calle en plena Gran Via de Zaragoza en una
exposicion al aire libre, ademas en Plaza del Pilar reivindica junto a
otras quince asociaciones mas de enfermedades raras. Tampoco
queremos olvidarnos de la cultura y el deporte. Ademas ALDA ha
firmado un convenio de colaboracién con otras dos entidades de
Distonia en Espafia: ALUDME y ADC; imprescindible para potenciar
la investigacidn, los avances y objetivos comunes.

Nuestro trabajo y esfuerzo se ve reconocido cada vez un poco mas
a nivel de las Administraciones Publicas y entidades privadas, y a
nivel Sociosanitario, ademas de la sociedad en general y, mas
concretamente, de las personas con Distonia y sus familiares.

Objetivo primordial de ALDA es dar visibilidad a la Distonia,
intentando mejorar la calidad de vida de las personas que conviven
con ellay sus allegados.

2024 es un gran afio para ALDA, ya que cumple el XXV aniversario
de su fundacion. Que importante es llegar, pero mas importante es
que en estos afios los socios de ALDA habéis estado apoyando.
Para nuestra entidad lo mas valioso sois vosotros, socios y
familiares, que habéis apoyado las acciones que las distintas Juntas
Directivas han realizado. GRACIAS A TODOS POR ESTAR AHI.

Un saludo, Begofia Sdnchez

EDITA: Asociacion de Lucha contra la Distonia en Aragon A.L.D.A.
Redaccién-maquetacién: Begofia Sdnchez, Begofia Pellicero, Virginia Martinez.

Mantenimiento web de ALDA: Asociacién de Lucha contra la Distonia en Aragon.

Mantenimiento Redes Sociales: Begofia Pellicero, Virginia Martinez
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25 DE FEBRERO,
DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

Desde la Asociacion de lucha Contra la
Distonia en Aragén (ALDA), adherida a
la Federacién Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER), nos
unimos a este dia tan importante para
todos nosotros realizando el domingo
25 de febrero de 11 a 13 horas en la - '
plaza del Pilar de Zaragoza, actos de =B nm MUNDIAL
concienciacion y  divulgacion, en | ERMEDADESHARAS {"'d d
conjunto con FEDER y con otras catorce e B
asociaciones aragonesas de
enfermedades raras.

En el Evento participaron las siguientes asociaciones: ALDA, Asenarco, ASMES, Asociacion
espafola de Ictiosis, Fibrosis Quistica Aragdn, ARAELA, Somos Pera, ASPHER, HHT, ANSEDH, AEMC
Chiari Siringomelia, APSATUR Aragon, ARAPKUYOTM, Retina Aragon, Sindrome Rett

Como representantes de FEDER asisten, Lujan Echandi, (pertenece al equipo técnico de FEDER).

VINOISIG

Agradecemos la colaboracion a los medios de comunicacién, a FEDER y a las asociaciones con las
qgue compartimos ese dia, a nuestros socios y amigos y destacando a todas las personas
voluntarias que de alguna manera ayudaron a que esto fuera posible.

MUCHAS GRACIAS!
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MANIFIESTO DEL DiA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS EN ARAGON

aHoz que el tiempo vaye o nuestro fovors

Hoy, 26 de febrero de 2023, nos congregamos en este espacio tan emblematico y querido por todos los aragoneses y ara-
gonesas para conmemorar y celebrar el Dia Mundial de las Enfermedades Raras gue este ano lleva por lema: wHaz que el

tiempo vayo g nuestro fovore.

Cuando hablamos de Enfermedades Raras, podemos pensar gue éstas las padecen solo unas pocas personas, pero no es
asl. Segun la Organizacion Mundial de la Salud, existen cerca de 8.000 enfermedades raras que afectan al 7% de la poblacion
mundizal. Esto significa que hay 3 millones de espanoles que sufren alguna de estas patologias, unos 33.000 aragoneses y
cerca de 49.000 personas en Zaragoza, ko que implica que la posibilidad de padecer una Enfermedad Rara en computo
global no es tan ocasional ¥ hace gque seamos #fmuchos pocos?. Por tanto, pensad por un momento gque nadie es@mos
libres de padecer alguna de estas patologias en alguna etapa de nuestra vida.

Por este motivo gqueremos gue se nos considere como el gran colectivo que somos: pacientes y familias que necesitan una
sodedad comprometida con guienes vivimos nuestro dia a dia con una enfermedad minoritaria de la que, en la mayoria de
los casos, se CONOCE MUY poCo.

Hablamos de enfermedades, gue en 2 de cada 3 casos aparecen en la infanca y que conllevan una gran discapacidad, en la
autonomia individual y vida independiente, afectando considerablemente a la calidad de vida de la familia y de su entormo.

Enfermedades que, en mas del 70% de los casos son de cardcter genético, cronico y dezenserativo. La mitad de ellas desa-
rrollan problemas motores, sensoriales o imtelectuales.

En este sentido, los pacientes y familias de esta tierra aragonesa, queremos hacer un llamamiento a la conciendadon y
solidaridad hacia las personas diagnosticadas con alguna Enfermedad Rara con el fin de conseguir, con el impulso de todos
v todas, y sobre todo contande con & compromiso de |as institudones competentes, los siguientes objetivos.

Necesitomos en Aragon un «Plan de Accion Integral de Enfermedodes Rorasy gue apueste y trobaje por lo atencion
integral, multidisciplinar y coordinada entre los diferentes octores en el ambito sonitario, social, educativo, laboral
¥ asociative; dreas fundomentoles para conocer la causa y evolucion de estas afecciones, mejorar su disgnostico y
tratamiento, e incrementar la integracion social de gquienes los padecemos.

Ez necesgrio y prioritorio un oporte de recursos parg gararntizor un Registro de Pocientes de Enfermedodes Raras en
Arogon, que esté gl senvicio de los podientes, de los especialistas y de lo investigacion. Que sus dotos abarguen la tota-
lidad de las Enfermedades Raras diagnosticadas en nuestra Comunidod Autdnoma y que los mismos, sean de colidad.
Actuaimente el tiempo estimado en Espano para conseguir un diogndstico es de 4 afios, lo gue influye y muche en la
calidod de wida de los pocientes. Es fundamental gue trabajemos por o mejorg de lo osistencio sanitana en aspectos
como un diagnostico lo mas precoz posible, el acceso a tratamientos con evidencia cientifica demostrada y ko partici-
pacien en ensayos clinices; impulsande para ello, programas para fomentar la investigocion en Enfermedades Raras y
ohasteceros de recursos.
Como pacientes y familias que padecemios wna Enfermedad Rara en ésta, que es |a tierra gue nos une, y desde |a Federadon
Espanola de Enfermedades Raras y las Asodadones de Padentes en Aragon, nos unimos bajo el lema “haz que el tiempo
vopa o nuestro fovor”, para impulsar una movilizacion que frene las dificultades con las que nos enfrentamos todos los dias
quienes padecemos este tipo de patologias.
Estamos acostumbrados a gue nuestras enfermedades griten en silencio, pero hoy, dia en el gue estamos celebrande las
Enfermedades Raras en Zaragoza, pacientes, familiares, ascciadones y amigos, nos damos las manos y unimos nuestras
voCes para gue se escuchen muy alto y lleguen tan lejos como sea posible.

Mecesitamos el compromiso de |la sociedad, de los agentes sociales y de toda la dase politica para que los objetivos gue
hoy os planteamos, con |3 voluntad de todos y de tedas, y un abordaje integral, se transformen pronto en una realidad.

Por lo tanto, instamos a las instituciones competentes a desarrollar acciones estratégicas y destinar los recursos necesarios
para ahacer gue el tiempo vaya o nuestro fowvors.

En Zaragoza, a 26 de febrero de 2023

Pacientes, familias, asociociones y amigos que viven ¥ conviven en su dia a dia
¥ todos los dias con una Enfermedod Rarg en Aragan.
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EXPOSICION SOMOS RARAS PERO EXISTIMOS

El viernes 15 de marzo se lanz6 la campafia "Somos raras, pero existimos". Una iniciativa en
forma de exposicidon de paneles informativos en la Gran Via de Zaragoza.

La campafia, que surge como respuesta a las peticiones de asociaciones de pacientes en el
marco del proyecto "El Paciente Protagonista”, ha desarrollado 20 creatividades ubicadas en
el Paseo de la Gran Via, destacando diferentes enfermedades raras y las asociaciones

Ademas de las entidades de pacientes, el acto también contd con la asistencia de diferentes
cargos de las administraciones asi como del Hospital Miguel Servet: Maria Angeles Ords,
Consejera de Politicas Sociales y Concejala Delegada de lgualdad del Ayuntamiento de
Zaragoza, Elena Gonzalvo Sufier, Directora Gerente del Instituto Aragonés de Ciencias de la
Salud (IACS), Eva Lopez Hernandez, Coordinadora Investigacion Clinica en IACS, Elena
Delgado Palomar, Jefa de Servicio de Educacion, Participacion y Derechos de los Usuarios del
Gobierno de Aragodn, Alicia Tajada Gasco, Subdirectora Médica de Relaciones Institucionales,
Humanizacion e Innovacion del Hospital Miguel Servet y Manuel Corbera, Director General de
Salud Mental del Gobierno de Aragon.

Las asociaciones que se exponian eran las
siguientes: s

e ALDA Distonia Aragon
e Fibrosis Quistica Aragon
e Araela

e ANSEDH

e APSATUR

e Asenarco

e ASIC Ictiosis
o ASMES

e Retina Aragdn
e AEMC Chiari
e Somos Pera
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Queremos agradecer a todos los que pasasteis por la exposicién y nos mandasteis vuestras
fotos. Somos una gran familia!

Wi MENTE Qu|ER:
%5 Ko L ENTiEND1
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REUNION CON REPRESENTANTES DE FEDER

El pasado 24 de febrero del 2024, tuvo lugar la reunién con el presidente FEDER a nivel
nacional (Juan Carridn) a la cual asistieron en representacion del ALDA, Mariano Sanchez y
Virginia Martinez de forma Online. En la reunién también se encontraban miembros de

Asociaciones de Aragon pertenecientes a FEDER

En la reunién se trataron temas sobre como abordar el Dia Mundial de las Enfermedades
Raras, del cual se llegd a la conclusion del buen apoyo por parte de FEDER, del Ayuntamiento

de Zaragoza y del Gobierno de Aragon.

Ademas, se pusieron los primero cimientos para abordar el Plan Integral de Enfermedades
Raras de Aragdn que esperemos que esté operativo lo antes posible.
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VISITA CULTURAL “LOS SITIOS DE ZARAGOZA"

El pasado sabado 11 de mayo, nuestro amigo y socio de
ALDA, Domingo, nos presento lugares histéricos de la
ciudad que muchos no conocemos:

e Glorieta Sasera

e Plaza Aragén

e Santa Engracia

e Paseo Independencia

e (alle Sanclemente

¢ Plaza Espafia

e (alle de los Martires y 4 de Agosto(Tubo)
e Plaza de los Sitios

Fue una mafana diferente, de convivencia, apta para
todos los publicos y culminé con una tertulia en una
terraza. Un encuentro durante el cual olvidamos a
nuestra compafiera de vida, DISTONIA.

Todo concluy6é con la promesa de realizar una tercera
parte por otras zonas de Zaragoza.

Desde ALDA felicitamos a Domingo, porque sabe exponer
sus conocimientos, que son muchos, para que todo el
mundo pueda entenderlo; y lo mas importante lo vive y lo
hace vivir a los demas.

Gracias Domingo y también a todos los asistentes que
han hecho posible que el encuentro sea inolvidable.
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FIRMA DEL CONVENIO CON FUNDACION IBERCAJA

El pasado viernes 21 de junio, ALDA asisti6 a la firma del convenio de colaboracion
econdmica con la Fundacién Ibercaja-Fundacién CAl en el Campus Ibercaja (Carretera
Cogullada 127, Zaragoza). Por parte de ALDA acudieron en representacion el tesorero,
Mariano, y la trabajadora social Virginia.

En el acto pudimos disfrutar de una actuacién musical
maravillosa y de una charla del Mago More cuanto menos
estimulante que nos hizo ver la importancia de las
entidades sociales en el bienestar de la sociedad y de las
personas mas vulnerables.

Gracias por la confianza depositada en ALDA y en el apoyo
para la mejora de calidad de vida de los pacientes con
Distonia.
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ASAMBLEA DE SOCIOS

El 27 de noviembre de 2024 tuvo lugar la Asamblea General Anual y Extraordinaria de socios de
A.L.D.A.

En ella se expuso la situacidon actual de ALDA, proximos proyectos y nuevas vias de trabajo.
En la Asamblea Extraordinaria se trataron los siguientes puntos:

e Renovacion de cargos (Vicepresidente, Tesorero y un vocal)
Ante la ausencia de candidaturas se renovaron por dos afios mas los cargos existentes.

En la Asamblea General Anual se trataron los siguientes temas:

Lectura y aprobacién del acta de la Asamblea de 2023.

Memoria de actividades.

Firma del convenio de colaboracion entre tres entidades sociales de atencidén a personas con

Distonia: ALUDME, ADC y ALDA.

Colaboracién con Entidades Sociales de Enfermedades Raras de Aragdn, tanto las que tienen

sede en la comunidad como las que son delegacion a nivel nacional, siendo un total de

quince asociaciones; todas ellas forman parte de FEDER.

e Realizacion de talleres y formaciones para mejora de la gestion y dinamica, asi como el
funcionamiento de A.L.D.A.

e Digitalizacion de los datos personales de los socios, promoviendo una mejor proteccion de
datos y un funcionamiento mas agil de la entidad.

e Balance y Presupuesto. Loteria de Navidad 2024.

e Solicitud de personas voluntarias para el funcionamiento de la asociacion. Situacién de ILT
de la trabajadora social de A.L.D.A.

e Ruegosy preguntas.

Gracias a todos por participar y por hacer posible la continuidad de ALDA en la lucha por
visibilizar y fomentar la investigacién sobre DISTONIA.
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COMIDA HERMANDAD XXV ANIVERSARIO
ASOCIACION ALDA

El pasado 27 de octubre celebramos el 25 aniversario de la fundacion de la
Asociacion (ALDA DISTONIA ARAGON) con una comida de hermandad, fue un
dia de reencuentros. Muchas gracias a todos los que acudisteis e hicisteis que
este dia fuera tan especial.

Distonia hmgnn
1999 - 2024
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XXVI JORNADA SOBRE DISTONIA
El pasado 15 de noviembre 2024, vy &

coincidiendo con el Dia Europeo de la AscciAcioN DISTow ARAGEN

Distonia, tuvo lugar la XXVI Jornada sobre XXV1 ]ORNADA
Distonia, en el Salén de Actos del Hotel NH SOBRE DISTONiA

ciudad de Zaragoza. La inaguracion del acto

fue llevada a cabo por nuestra presidenta )] [——

Begofia Sanchez Laseca, y la ponencia fue 7 ' Sals s b P A
impartida por la Dra M. Victoria Gonzalez e

Martinez, Neurologa del H.U Vall D'Hebron de P Ponencia:

Barcelona, con un amplio curriculum en DISTONIA EN EL ADULTO:
cuanto a Distonia: i oo bl i
Actualmente integra la unidad  de |, mammesswems
enfermedades neurodegenerativas del H.U. oo

Vall D'Hebron de Barcelona. Dentro del p

hospital colabora con el Comité de Transicion e

que coordina el seguimiento de los pacientes 17:30 HORAS

con trastornos del movimiento desde la edad i SALON DE ACTOS

HOTEL NH CIUDAD DE ZARAGOZA
AVDA CESAR AUGUSTO, 125 -
ZARAGOZA

pediatrica a la edad adulta. El grupo
Neurologia  adultos/pediatrica ha  sido
reconocido como Centro CSUR de
enfermedades raras que cursan con
trastornos del movimiento.

Desarrollo su actividad laboral también en el
H.U de Mompellier, especializado en terapias
de estimulacion cerebral profunda, en
trastornos del movimiento.

Su tesis doctoral se centr6 en la aplicacién de
técnicas de Neuroimagen de la Distonia.

Con este amplié curriculum la ponencia fue
muy interesante, a continuacién resumimos
algunos puntos que se trataron:

-Segun el debut de la Distonia se debe valorar
la realizacion de un estudio genético en nifios
y jovenes adultos.

-Farmacos que pueden inducir una Distonia:
Antipsicéticos-Neurolépticos como
Haloperidol, medicamentos para los vomitos,
antiepilépticos, antidepresivos,inhibidores de
la acetilcolinesterasa(para la enfermedad de
Alzheimer).
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-Tratamiento:

Cuando son distonias focales o
segmentarias el tratamiento estd mas
basado en la toxina botulinica y la
fisioterapia (en algunos casos de distonia
cervical se puede utilizar la estimulacion
cerebral), cuando son distonias
generalizadas, lo verdaderamente eficaz es
la estimulacion cerebral, también se pueden
utilizar ciertos farmacos como:

-Levodopa, cuando no hay movimiento.
-Tetrabenazina cuando existe movimiento.
-Zonisamida particular para la distonia
mioclénica.

Toxina botulinica

Se esta realizando un ensayo clinico con la
toxina DaxibotulinumtoxinA la cual tiene una
duracién de accién de seis meses, lo que
permite una administracién prolongada vy
efectiva sin necesidad de dosis frecuentes.

Tambien se hablé de la forma de inyectar la
toxina botulinica:

-técnica anatémica, viendo/palpando el
musculo.

-técnica guiada por electromiograma
(actividad muscular)

-técnica guiada por ecografia(muy util para
musculos profundos).

Desde ALDA queremos darle las gracias a la Dra GONZALEZ por la interesante
ponencia tan esclarecedora, y sobre todo, por los estudios que esta realizando
por la DISTONIA. Su trabajo estd marcando una diferencia significativa en la vida
de las personas afectadas y es un honor poder aprender de su experiencia.
Muchas gracias también a todos los que nos acompafiaron en el evento.
Esperamos que haya sido una experiencia enriquecedora para todos. Vuestra
presencia y apoyo son fundamentales para seguir organizando este tipo de
eventos.
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CONVENIO COLABORACION ASOCIACIONES DISTONIA

Y el dia 15 de noviembre coincidiendo con la XXVI JORNADA sobre DISTONIA vy el DIA
EUROPEO DE LA DISTONIA, tuvo lugar en zaragoza un momento histérico para las personas

con Distonia.

ALUDME, ADC Y ALDA, firmaron un CONVENIO de COLABORACION, que fortalecer

esfuerzos Yy recursos.

Juntos somos mas fuertes. QW,

dystonia

A e %ﬂt‘

Asociacion de Lucha
contra la Distonia en
Aragén

Eem pinya?
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15 DE NOVIEMBRE: DiA EUROPEO DE LA DISTONIA

Este afio el Ayuntamiento a pesar de las peticiones recibidas ha decidido denegar la
colocacion de la Mesa Informativa con motivo del Dia Europeo de la Distonia, que
veniamos realizando hace afios, en la plaza del Pilar de Zaragoza.

En la carta de denegacidon que se adjunta, la institucion expone las razones por las cuales
no se puede llevar a cabo la solicitud, sin ofrecer propuestas alternativas ni el apoyo
necesario para una causa tan relevante.

z AREA DE PARTICIPACION CIUDADANA Y REGIMEN INTERIOR
g mm go za Unidad de Dominio Piiblico

Expte.: 47748/2024

ASOCIACION DE LUCHA CONTRA LA DISTONIA EN ARAGON

En relacién al expediente arriba indicado referente a su solicitud de autorizacién para la
ocupacion de la via publica consistente en la colocacién de una mesa informativa el dia 17 de
noviembre de 2024 en Plaza del Pilar de Zaragoza, desde esta Unidad se informa gue no es
posible acceder a lo solicitado, habida cuenta que dicha ubicacién resulta incompatible con la
organizacion del programa de actos navidefios en la ciudad de Zaragoza.

Existe un modelo de instancia que puede utilizar para iniciar sus peticiones:
5 ni iteslimpr m -informativ,

Se procedera al archivo del expediente, lo que se comunica para su conocimiento y
efectos oportunos.

Enlal. C. de Zaragoza, a fecha de la firma electrénica.
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DESDE ALDA ESPERAMOS QUE HAYA SIDO ESTE
ANO DE FORMA PUNTUAL Y PODAMOS
CONTINUAR REALIZANDO ESTA ACTIVIDAD TAN
IMPORTANTE PARA DAR A CONOCER LA
DISTONIA
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POLO AMIGOS - EST. EL OLIVAR

Del 6 al 8 de Diciembre de 2024 se celebrd el XX Torneo Internacional de WaterPolo "Polo
Amigos" organizado por el Stadium Miralbueno El Olivar y de caracter benéfico.

La recaudacion fue donada en beneficio de ALDA y de Fundaciéon Carlos Sanz

El 7 de diciembre y en representacion de ALDA, acudié al evento para recoger el donativo y
dar visibilidad a la Distonia, la Presidenta de ALDA D? Begofia Sanchez y la socia D? Pilar

Serrano.

Desde ALDA agradecemos infinitamente a
Pilar Serrano (socia de ALDA por las
gestiones realizadas para poder participar
en este evento.

Sin duda también agradecemos al Stadium
Miralbueno el Olivar, organizador del
Evento "Torneo Polo Amigos", por darnos
esta oportunidad de visibilidad y por el
donativo.
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HYL
amlg@s NDOAI SEULCAR

e 6 a1 8 e
=l

Asociackn da Luchy cantra ka Distonly an Aragdn

PATROCIN,
! CoLAsORAN ORGANIZA

HYUNDAI SEULCAR

g )D(TORNED
?@}(85 INTERNACIONAL
vt

et 6 4 8 755

PISCINAS “ANA CARMEN MUROZ Y “LA OLIMPHCA™

Estadio Miralbueno El Olivar

ANIVERSARIO #POLOAMIGOS52024

L N DE  INSTITUCIONES

A "
PRINCIPAL
SERTECY: belsug Comarcal

XX TORNEO INTERNACIONAL ]

Alg &

& o = =
wyunoer | @ =, A, G2 @ |- . Qe
\ >

waterpolo

O\%
1=

o




N° 35 BOLETIN DE NOTICIAS Y ACTIVIDADES ALDA 2024

PREMIO EBROPOLIS
A LAS BUENAS PRACTICAS CIUDADANAS

Este 2024 ALDA ha vuelto a participar en los
PREMIOS EBROPOLIS, que este afio celebraban

su XXIII edicién. ACTO DE ENTREGA

, i 12 de diciembra 2024
Estos premios se dan a las buenas practicas

ciudadanas, y este afio ALDA se presentd con el
proyecto PACIENTE EXPERTO EN ATENCION A
PERSONAS CON DISTONIA.

El 12 de diciembre se conocio el nombre de las
tres entidades ganadoras y de sus proyectos.

El acto se realizé de forma presencial en el salén de
actos de la Fundacion Caja Rural de Aragdn, y
representando a ALDA acudieron Begofia Sanchez y
Mariano Sanchez.

Contd con los representantes de las entidades que
optaban al premio, siendo un total de 83 proyectos
presentados.

La Asociacion Distonia Aragdn agradece la convocatoria del Premio y a las entidades
patrocinadoras, a la vez que felicita a los ganadores.
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SELLO RSA 2025 ,
RESPONSABILIDAD SOCIAL DE ARAGON

El lunes 16 de diciembre de 2024, ALDA acudi6 al

SELLO DE

acto de entrega del sello RSA 2025: sello de ENTIDAD
responsabilidad social de Aragon. m
Con este sello se reconoce la buena labor de ALDA 2025

en el medio social, laboral y medio ambiental,
colaborando en la mejora de la calidad de vida.

ueT®

RESPONS AR
SOCIAL bE A:‘Liggﬁ

A B ECEOE UGT® e
ﬁ"ﬂ

M
-

En dicho acto ALDA ha estado representada por Mariano Sanchez (Tesorero) y por Julia
Redondo (Secretaria).

Muchas gracias!



N° 35 BOLETIN DE NOTICIAS Y ACTIVIDADES ALDA 2024

OTRAS NOTICIAS

XXV ANIVERSARIO ALDA

En 2024 se ha conmemorado el XXV Aniversario de la Asociacién, desde 1999 juntos
luchando por unos mismos objetivos: dar a conocer la Distonia en sus diferentes ambitos
de la sociedad, promover y fomentar la investigacidn, y ayudar a mejorar la calidad de vida
de las personas con Distonia. Gracias por acompafarnos!!

LLAVEROS

Gracias a una de nuestras socias y vicepresidenta, D? Begofia Pellicero, la
Asociacion tiene a su disposicion llaveros solidarios.

Son llaveros totalmente artesanos y su donativo es de cinco euros. Hazte
con el tuyo!

CURSOS REALIZADOS

Durante este afio, tanto nuestra presidenta como la trabajadora social Virginia Martinez, han
realizado varios cursos para ampliar sus conocimientos y poder ponerlos en practica en
ALDA, ampliando asi su capacidad de actuacion en la Asociacion.

Estos cursos han sido:

Por Begofia Sanchez (Presidenta):
e Febrero: Ayudas a la discapacidad (ALUDME)
e Marzo: Introduccion a agencias de evaluacion de tecnologias sanitarias (FEP)
Mayo: Varios con presidentas de ALUDME, ADC (ambas asociaciones de Distonia)
Junio: Reunién de familias con Distonias Mioclénicas y otras Distonias (ALUDME)
Octubre: Desafios psicolégicos en pacientes con dolor crénico (FEP) y Claves para tener
éxito en convocatorias de financiar proyectos (FEP).
Noviembre: Importancia de la transparencia en Asociaciones de pacientes (FEP)

Por Virginia (Trabajadora Social):
e Marzo: Presentacion convocatoria VI programa impulso (FEDER)
e Mayo: Ayudas FEDER
 Junio: Disefio y elaboracion de proyectos en Entidades Sociales para defensa de derechos
de personas con discapacidad (COCEMFE)
e Septiembre : Gestion del tiempo para entidades Yy justificaciéon de proyectos (COCEMFE)

Otros realizados por Trabajadora Social, Tesorero y Presidenta:
e Febrero: Programa Dia Mundial EERR (FEDER)

e Abril: Reunion FEDER ARAGON, importancia de la investigacion para diagndstico precoz de
EERR (Fundacion Ibercaja).

e Diciembre: Como solicitar Zoom a FEDER.
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LOTERIA DE NAVIDAD

]

43.854

YA TENEMOS LOTERIA DE NAVIDAD 2024

Nuestro nimero de loteria de Navidad este afio parala SN
Asociacion fue el 43.854

La suerte ha pasado de largo, pero queremos agradecer ' "R |
a todas las personas que han aportado su granito de S h’g&"
arena en la venta de las participaciones, es un apoyo ANEY

muy importante para la asociacién.

PARTICIPACION DE 6€

COLABORACION CON AFDA

Con fecha 22 de mayo ALDA visita la nueva sede de AFDA (Asociacién de

? Trastornos Depresivos de Aragdn). Ambas renuevan y actualizan el
d a. convenio de colaboracion existente.

Entre los servicios que AFDA ofrece a ALDA se encuentran los siguientes:

Q@{:} Psicologia a nivel individual y grupal, Talleres saludables, Mindfulness,

actividades de ocio, etc.

Los socios interesados en participar en alguno de sus talleres o utilizar
alguno de sus servicios, deberan primero ponerse en contacto con ALDA.

COLABORACION CON UNIVERSIDAD DE ZARAGOZA

ALDA mantiene vigente el convenio de colaboracion firmado el
pasado 2021 con la UNIVERSIDAD DE ZARAGOZA.

PROGRAMA DE GESTION DE SOCIOS
ALDA cuenta desde el pasado 2024 con un programa de gestion de socios para mejorar la
calidad en la gestion de la entidad y de las personas que la formamos, facilitando el trabajo

que se realiza en la oficina.

Para su mejor implantacion, es necesario que cada socio pase por la oficina de ALDA y
actualice de forma digitalizada la ficha, asi como sus datos y la firma.
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AVISOS

ESCUELA DE SALUD DE ARAGON

El 01 de diciembre de 2023 ALDA recibe la acreditacion como miembro de la RED DE SALUD
DE ARAGON, con una vigencia de tres afios. Lo otorga el Departamento de Sanidad del
Gobierno de Aragén y con ella se colabora dentro de la Escuela de Salud con proyectos y
actuaciones que mejoran la calidad de vida de los pacientes aragoneses.

Con fecha 23 de mayo de 2024 se convoca a ALDA a una reunién para actualizar la
situacion y establecer nuevos objetivos.

RENOVACION FICHA DE SOCIO

Os agradecemos que nos comuniquéis cualquier cambio de los datos personales y podéis
hacernos llegar el correo electronico para estar conectados de forma mas rapida y asi
evitar el envio en papel, reduciendo gastos a la asociacién y ayudando al Medio Ambiente.

Para reducir gastos a la asociacién, todos aquellos miembros del grupo de Whatsapp de
ALDA recibirdn toda la informacion y actividades de forma telematica, a través de este
medio. Si alguien no pertenece a dicho grupo, y quiere integrarse, recordaros que es un
grupo abierto y dedicado exclusivamente a temas de Distonia.

EN RECUERDO A LOS SOCIOS QUE NOS HAN DEJADO ESTE ANO

Queremos enviar un recuerdo muy especial a los socios de ALDA que durante este afio
2024 han fallecido y mandar un abrazo efusivo y virtual a todos sus familiares.

AGRADECIMIENTO A LOS VOLUNTARIOS

ALDA agradece la colaboracién de todos aquellos socios y familiares que de forma
desinteresada ofrecen parte de su tiempo para dedicarlo a la Asociacion.

REDES SOCIALES

ALDA esta presente en redes sociales. Os dejamos como nos podéis encontrar en las
diferentes plataformas:

n Facebook: @distoniaaragon |@| Instagram: @distonia_aragon
X: @distonia_aragon a Youtube: @distonia_aragon
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ALDA 2024

HOMBRES
32.7%

FAMILIARES
30.6%

MUJERES
67.3%
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69.4%
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JUNTA DIRECTIVA DE ALDA
Presidenta: M? Begofia Sanchez Laseca
Vicepresidenta: Begofia Pellicero Sanchez
Secretaria: Julia Redondo Albero
Tesorero: Mariano Sanchez Sanchez
Vocales: Raquel Rosa Lopez Pérez, Matilde Tolosa Bordonaba, Patricia Pérez Pérez
ASESORES MEDICOS DE ALDA
Dr. L. Javier Lopez Del Val
Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa (Zaragoza):
e Dra. Elena Lépez Garcia y Dra. Sara Isabel Sdnchez Valiente
/

Hospital Universitario Miguel Servet (Zaragoza):

e Dr. José Gazulla Abio @

Hospital Royo Villanova (Zaragoza):

/
/
e Dr. Alfredo Lopez Lépez 4

Hospital San Jorge (Huesca): /r\/(
e Dr. Carlos Tordesillas Lia

Hospital Obispo Polanco (Teruel):
e Dr.José Manuel Sanz Asin
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SUBVENCIONES
Durante el afilo 2024, ALDA se ha presentado a las siguientes convocatorias de ayudas y/o
subvenciones, tanto a nivel publico, como de caracter privado:

e Gobierno de Aragdn - Departamento de SALUD: Subvencién a entidades sanitarias sin
animo de lucro destinadas a financiar actuaciones de caracter sanitario.

e Gobierno de Aragdn - Instituto Aragonés de Servicios Sociales y Familia: Subvencion para
proyectos de dependencia y promocion de la autonomia personal.

e Gobierno de Aragodn - Instituto Aragonés de Servicios Sociales y Familia: Subvencion para
proyectos de entidades sociales en apoyo a la familia

e Ayuntamiento de Zaragoza - Area de Accion Social y Familia: Subvencién de Accién Social.

e Fundacion ONCE: Convocatoria General de Ayuda a Entidades Sociales.

e FEDER: Convocatoria de Ayuda Social a entidades miembro.

e FEDER Yy EROSKI: Convocatoria “ll juntos contigo”.

e FEDERy Fundacién Amancio Ortega: Convocatoria “| Te Acompafio”

e Fundacion Ibercaja y Fundacion CAl: Convocatoria Ayudas a entidades sociales

Gracias a estas convocatorias y a las aportaciones de los socios, ALDA puede seguir
realizando su tarea de visibilizacion, de acompafiamiento tanto a pacientes, como familiares
y profesionales, y luchando para una mayor investigacion en la Distonia.
AGRADECIMIENTOS

Gracias a todas las entidades publicas, sociales y privadas, asi como a las personas que
hacéis que ALDA pueda seguir adelante.

ALDA colabora con actividades, relacionadas con las buenas practicas, que existen a nivel
socio - sanitario.

Agradecemos la colaboracién a:

fed Sr SE0ARAON €] Zaragoza ﬁ

AYUNTAMIENTO
Departamento de Sanidad de ‘_wrvn: os :n iales

Fundacién &ﬁ

ONCE " COCEMFE

Aragin

Universidad Zaragoza

fap salud

arafo
h_n s|r1

DE PACIENTES Hospital Clinlco Universitario
“Lozano Blesa”

~C7 iberCaja e
72? Obra Social T

gruposifu [Y fundacion

GAJA INMACULADA W

centro de salud asociativo
para el tratamiento de

@_}& la ansiedad y deprasion
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CORPORACION
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e 2 Ebrépolis
COPE .
ZARAGOZA :
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SERVICIOS DE A.L.D.A.

FISIOTERAPIA

ALDA ofrece a todos sus socios, a través del fisioterapeuta titulado Lorenzo Cesaroni,
sesiones individualizadas de Fisioterapia, los martes por la tarde (17:00 a 20:00 horas) en la
Asociacién, previa cita.

También habra la opcion de SESION DE FISIOTERAPIA ONLINE reservada para socios de ALDA
que residan fuera de Zaragoza principalmente, en la cual se impartiran ejercicios para cada
tipo de distonia , mediante técnicas novedosas que ayudaran a la correccidon de posturas. Es
imprescindible tener ordenador, camara y saber conectarse.

También habra sesiones para socios sin Distonia

Si deseas utilizar este servicio y eres socio de ALDA, contacta con la Asociacion.

TRABAJO SOCIAL

Los Lunes y Miércoles por la tarde, en horario de 17 a 20, nuestra trabajadora social, Virginia
Martinez, esta en la sede de A.L.D.A. para consultas, dudas y asesoramiento social.

Se pueden llevar a cabo sesiones de asesoramiento online previa cita con nuestra
trabajadora social, para tratar temas como discapacidad, incapacidad laboral, etc.

PSICOLOGIA

Gracias a COCEMFE y a AFDA, ALDA puede ofrecer Servicio de Psicologia, tanto de manera
individual como grupal. Para apuntarse debéis dirigiros a la Asociacién para poder facilitaros
una cita y mas informacion.

GRUPO DE WHATSAPP SOBRE DISTONIA

ALDA cuenta con un grupo de Whatsapp a través del cual se actualiza de forma rapida y
constante la informacion sobre la Asociacién y la Distonia. Os animamos a uniros.

HORARIOS DE ATENCION A SOCIOS

Para concertar cita, deberéis dirigiros a la Asociacion al teléfono 976.38.76.43 (Lunes y
Miércoles desde las 17 h a las 20 h), por moévil y Whatsapp en el 608.03.73.36 o mandar un
correo electrénico a alda@distonia-aragon.org - distoniaaragon@gmail.com
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AILIBA]

Asoclacion de Lucha contra fa Distonia en Aragén

C/. Vicente Berdusan, bloque D-1, Bajos, Oficina F-76 - 50010 ZARAGOZA
Teléfono: 976 38 76 43; Movil: 608 03 73 36
www.distonia-aragon.org - alda@distonia-aragonorg - distoniaaragon(@gmail.com

Fecha de nacimiento: D.N.Ln°
Apellidos: Nombre;
Direccion: Teléfono:
Poblacion: C. P: Provincia:
E-mail: Mowil:
Afectado/a: O No afectado/a; O

En caso afinnativo, indicar el tipo de distonia que padece:
En caso negativo, indicar el parentesco con la persona afectada:

Observacicones:

DOMICILIACION BANCARIA DE LOS FUTUROS RECIBOS:
Titular de la cuenta: (Nombre v Apellidos):
Banco: N°de Cuenta: ES _ _ - - - -

Ruego abonen a la Asociacion de Lucha contra la Distonia en Aragén (ALDA), con cargo a mi cuenta, los recibos
correspondientes a mi aportacion, por el importe que a continuacion indico:

D Cuota anual: 45 € al afio
D Cuota voluntaria: ... .. € anuales
O Aportacion voluntaria: ... .. € anuales

Para colaborar con la Asociacion ALDA, sus donativos en:
Cuenta de IBERCAJA: ES78 2085/0117-48-0330475654

Fecha de Alta. en Zaragozaa de de20
Firma:

CONSENTIMIENTO TRATAMIENTO DE DATOS DE CARACTER PERSONAL

IDENTIDAD DEL RESPONSABLE DE TRATAMIENTO: ALDA

CIF: G50831148

DIRECCION: C/ VICENTE BERDUSAN, BLOQUE D-1, BATOS -POBLACION: 50010 ZARAGOZA
alda@distonia-aragon.org

En cumplimiento del RGPD UE 2016/679 de Proteccion de Datos de Cardcter Personal le informamos de que sus datos
personales pasaran a formar parte de los sistemas de informacion de ALDA cuya finalidad es Ia gestién de los datos de los
socios para su coordinacion integral ¥ su control, asi como el envio de comunicaciones.

La legitimacion del tratamiento se basa en la aplicacion del articulo 6.1a del citado RGPD, por la que el interesado otorga a
ALDA el consentimiento para el tratamiento de sus datos personales. Los datos que nos ha proporcionado se conservaran
mieniras no solicite su supresion o cancelacion y siempre que resulten adecuados, pertinentes v limitados a lo necesario para
los fines para los que sean tratados.

Autorizo la captacion ¥ difusion de undgenes captadas durante las actividades

AUTORIZO

Sus datos no seran comunicados a terceros salvo en las excepciones previstas por obligaciones legales,

Podra ejercitar su derecho a solicitar el acceso a sus datos, la rectificacion o supresion, la limitacion del tratamiento, la
oposicion del tratamiento o la portabilidad de los datos, dirigiendo un escrito junto a la copia de su DNI a en la siguiente
direccion: aldag@distonia-aragon.org

En caso de disconformidad, Vd. tiene derecho a elevar una reclamacion ante la Agencia Espaiola de Proteccion de Datos
(www.agpd.es).

He sido mformado v autorizo expresamente el tratamiento.

NOMBRE Y APELLIDOS

DNI

FECHA

FIRMA



